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r  é  s  u  m  é
Cet  article  présente  une  analyse  du  non-emploi  parmi  les  mères
d’enfant  en  situation  de handicap  en  France.  S’appuyant  sur  les  don-
nées  d’un  registre  du  handicap  et  d’une  enquête  auprès  de  familles
d’enfants  avec  une  paralysie  cérébrale,  les  relations  entre  le  non-
emploi  et  les  caractéristiques  de  l’enfant  et  de  la  famille  ont  été
étudiées.  Les  résultats  montrent  que  le niveau  d’études  de  la  mère,
la  situation  d’emploi  du  père  et  la  présence  d’une  déﬁcience  intel-
lectuelle  sévère  chez  l’enfant  sont  les  principaux  déterminants  du
non-emploi  de  ces  mères.  La  déﬁcience  intellectuelle  semble  récla-
mer  plus  de  vigilance  dans  l’accompagnement  quotidien.  Dans  les
familles  d’enfant  présentant  une  déﬁcience  sévère,  tout  se  passe
comme  si  ces  familles  devaient  s’occuper  d’un  enfant  de  moins
de  trois  ans.  Le  non-emploi  apparaît  plus  fréquent  chez  les  mères
d’enfant  porteur  d’une  déﬁcience  sévère  qu’en  population  géné-
rale.  Mais  la  similitude  des  taux de  non-emploi  des  mères  pour
les  enfants  avec  paralysie  cérébrale  et  pour  la  population  générale
suggère  l’importance  du  niveau  de  déﬁcience  sur  le  non-emploi  des
mères.
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a  b  s  t  r  a  c  t
This  article  presents  results  on  non-employment  among  mothers
of  children  with  a disability  in France.  Based  on the  data  from  a
disability  registry  and  a  survey  conducted  in  families  of  children
with cerebral  palsy,  the  relation  between  non-employment  and
the  child’s  and  family’s  characteristics  were  studied.  The  results
show  that  the  mother’s  educational  level,  the  father’s  employ-
ment  situation,  and  the  presence  of  a  severe  intellectual  disability
for  the  child  were  the  main  determinants  of  these  mothers’  non-
employment.  An intellectual  disability  needs  greater  attention  in
daily  care.  Families  with  a child  presenting  a  severe  disability  expe-
rienced  situation  similar  to caring  for  a child  less  than  3  years  of
age.  Non-employment  seems  more  frequent  in  mothers  of  children
with  a severe  disability  than  in  the  general  population.  However,
the similarity  of  the  non-employment  rate  for  mothers  of children
having  a cerebral  palsy  and  for the  general  population  suggests  the
importance  of  the  disability  level  on  mothers’  non-employment.
© 2013  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
Aujourd’hui, la notion de handicap est reliée à un système d’interactions, qui ne se résume plus à
un problème seulement individuel, mais qui dépend de l’environnement de la personne vivant avec
une déﬁcience (OMS, 2001). La découverte d’une déﬁcience chez l’enfant conduit à des adaptations
spéciﬁques à chaque famille (Scelles, 2007), qui viennent s’ajouter aux bouleversements forts que
génère la condition de parent. Ce dernier doit assumer l’importante responsabilité d’accompagner son
enfant dans son développement vers l’âge adulte, et lorsque cet enfant est en situation de handicap,
il devient aidant familial (Raina et al., 2004). Selon la Confédération des organisations familiales de
l’Union européenne (COFACE, 2007), « l’aidant familial est la personne non professionnelle qui vient
en aide à titre principal, pour partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour
les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de fac¸ on permanente ou
non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement à l’éducation et à
la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique,
communication, activités domestiques. . . ».
D’après Gardou (1996, p. 179), « tout comme  leur enfant, il est indispensable que les parents soient
entendus : on ne peut accompagner efﬁcacement le premier sans se placer à proximité des seconds ».
En raison de l’aide quotidienne et des soins que le parent apporte à l’enfant en situation de handicap,
l’aidant subit des contraintes sur son temps personnel (Leman, 2006 ; Tetreault, Beaulieu, Martin,
Bedard, & Laurion, 2000). Son emploi du temps peut également être contraint par le recours à des
soins extérieurs, avec les horaires spéciﬁques souvent peu souples des établissements fréquentés par
l’enfant (Manuel, 2009).
Les conséquences d’avoir un enfant avec handicap sur l’emploi des familles ont été étudiées dans
plusieurs pays. Au Canada, 66 % des parents d’enfant avec paralysie cérébrale (PC) déclaraient un travail
rémunéré, alors que 81 % des parents de la population générale étaient en situation d’emploi (Brehaut
et al., 2004). Une étude américaine (Anderson, Larson, Lakin, & Kwak, 2002) a montré une inﬂuence des
troubles du développement de l’enfant sur la décision de prendre ou de quitter un emploi, les horaires
de travail et le temps de travail. Certaines caractéristiques ont été identiﬁées comme  favorisant le
non-emploi (NE). Une analyse des emplois du temps de familles australiennes démontrait que la
probabilité de non-emploi était plus grande pour les femmes, en couple, ayant un niveau d’études bas,
vivant avec un enfant de moins de cinq ans, ayant trois enfants ou plus et vivant avec une personne
ayant des limitations sévères à modérées, en particulier un handicap mental, regroupant aussi bien la
déﬁcience intellectuelle que les névroses, psychoses et troubles du comportement (Brandon, 2007 ;
Vecchio, 2007).
Les pères semblent être impactés différemment par les contraintes du handicap (Michalsen
et al., 1988 ; Olsson & Hwang, 2008), celles-ci étant plus fortes pour les mères (Vecchio, 2007). Aux
178 A. Guyard et al. / ALTER, European Journal of Disability Research 7 (2013) 176–192
États-Unis, il a été observé une proportion cinq fois plus élevée de mères célibataires que de pères
célibataires vivant avec un enfant en situation de handicap (Cohen & Petrescu-Prahova, 2006). Une
distinction par genre de l’impact du handicap sur l’emploi des parents, emploi de la mère ou emploi
du père, nous a paru donc nécessaire.
L’activité professionnelle est importante pour des raisons ﬁnancières, mais aussi parce qu’elle
marque un temps de pause, une forme de répit, dans l’aide que les parents apportent à l’enfant présen-
tant une déﬁcience. C’est également une source d’ouverture et de décloisonnement (Shearn & Todd,
2000). Cependant, les travaux du Registre des handicaps de l’enfant et observatoire périnatal de l’Isère,
Savoie, Haute-Savoie (RHEOP) suggéraient que les mères d’enfant atteint de déﬁcience sévère avaient
une probabilité plus élevée d’être sans emploi que les mères d’enfant sans déﬁcience sévère (RHEOP,
2007). Peu d’études publiées ont été menées en France sur ce sujet, celles qui existent étant prin-
cipalement sociologiques. Dans son ouvrage « Le temps des servitudes », Ebersold (2005) analyse le
déclaratif de ces parents évoquant leur quotidien et les aides souvent insufﬁsantes. Ces parents font
des compromis dans leur vie sociale et professionnelle en faveur de l’enfant, selon leurs capacités
ﬁnancières et l’aide qu’ils peuvent recevoir de leur entourage. Dans une étude qualitative réalisée
récemment dans l’agglomération grenobloise, les situations professionnelles des parents d’enfant en
situation de handicap ont été décrites comme  « entre choix et contraintes » (Manuel, 2009). Mais le
biais de sélection est important dans ces études, les participants ayant été recrutés en établissements
médico-sociaux ou au travers des associations de parents. Une analyse épidémiologique du taux de
NE des mères d’enfant en situation de handicap en population semblait donc nécessaire.
Ce travail a pour objectif d’identiﬁer les facteurs contribuant au NE dans la population des mères
d’enfant en situation de handicap, facteurs soit liés à la déﬁcience de l’enfant, soit liés aux caracté-
ristiques sociodémographiques de la famille. Nous étudierons également si le taux de NE des mères
d’enfant en situation de handicap est supérieur à celui des mères en population générale lorsque les
déterminants sociodémographiques du NE des mères sont pris en compte.
Populations et méthodes
Deux populations de mères d’enfant en situation de handicap
Notre première source de données a été le RHEOP (2003). Ses enquêteurs réalisent depuis 1992 un
recueil annuel actif d’information sur les enfants identiﬁés avec une déﬁcience neuro-sensorielle
sévère dans leur huitième année de vie et vivant dans le département de l’Isère (Cans, Guillem,
Fauconnier, Rambaud, & Jouk, 2003). Ce recueil de données est multi-source, la source de données prin-
cipale étant la maison départementale de l’autonomie (MDA). Les mères d’enfants nés entre 1990 et
1999 inclus dans le registre ont été retenues, constituant un ensemble de 1254 mères d’enfant ayant
au moins une déﬁcience neuro-sensorielle sévère. Cet échantillon a été nommé  « Handicap sévère ».
La seconde source de données utilisée est issue de l’enquête Sparcle (Sparcle Group, 2004). Il s’agit
d’une enquête réalisée auprès de familles ayant un enfant avec PC âgé de huit à 12 ans, nés entre
1991 et 1997 et vivants en Isère ou en Haute-Garonne. Ces enfants avaient tous la caractéristique
commune d’avoir au moins une déﬁcience motrice, parfois légère. L’enquête a été menée en face à
face, de décembre 2004 à juin 2005, respectant le même  protocole dans les différentes régions d’Europe
(Colver & Sparcle group, 2006). Pour cette analyse, ont été retenues seulement les 144 mères d’enfant
avec PC connu d’un des deux registres franc¸ ais de handicaps de l’enfant. Cet échantillon a été nommé
« Handicap moteur PC ».
Un échantillon témoin en population générale
Pour la comparaison avec le taux de NE des mères de la population générale, nous avons retenu
les données de l’enquête « Familles et employeurs » conduite par l’Institut national d’études démogra-
phiques. Menée auprès de ménages franc¸ ais en 2004 aﬁn de dresser un constat de la conciliation entre
vie familiale et vie professionnelle, son recueil a été réalisé en face à face auprès de personnes âgées de
20 à 49 ans dans des ménages représentatifs des situations d’activités et familiales en France (Pailhé &
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Solaz, 2007). Pour cette analyse, nous avons sélectionné toutes les mères, de 20 à 49 ans, vivant avec
au moins un enfant de moins de 18 ans, soit 3248 mères. Cet échantillon a été nommé  « Population
Générale ».
La variable d’intérêt : le non-emploi
Une harmonisation des déﬁnitions entre ces trois bases de données a été nécessaire pour la carac-
térisation du NE. Concernant l’échantillon « Handicap sévère », les enquêteurs notaient en clair la
profession de chaque parent lors de l’enregistrement d’un enfant présentant une déﬁcience. Cette pro-
fession était ensuite recodée en dix catégories selon la classiﬁcation utilisée par l’Insee : « agriculteur »,
« artisans/commerc¸ ants/chefs d’entreprise », « cadres », « employés », « ouvriers », « professions inter-
médiaires », « retraités », « sans activité », « absente », « information manquante ». Pour notre analyse,
ont été considérées en NE les mères « sans activité » ou « retraitées ». Celles-ci peuvent donc être au
chômage en recherche d’emploi, femmes au foyer, retraitées, étudiantes, ou bien en incapacité de
travailler.
Concernant l’échantillon « Handicap moteur PC », la situation professionnelle a été demandée à
chacun des parents à l’aide de deux questions. La combinaison de celles-ci nous a permis d’identiﬁer
le NE. Les mères ayant répondu « je suis actuellement sans emploi » ou « sans emploi, en recherche
de travail », « femme  au foyer à plein temps » ou encore « étudiante, retraitée ou malade » ont été
considérées en NE.
Concernant l’échantillon « Population Générale », la situation professionnelle « principale » a été
demandée à chacun des parents et notée en clair par l’enquêteur. La variable recodée proposée par
l’INED a été utilisée. Les mères considérées en NE étaient « au chômage », des « étudiantes, en formation
ou en stage non rémunéré », des « retraitées ou retirées des affaires ou en préretraite », des « femmes au
foyer, mères en congé parental à temps plein » ou des personnes dans une « autre situation (personne
handicapée. . .)  ». Les mères considérées en situation d’emploi « occupaient un emploi » ou étaient
« apprenti(e) sous contrat ou en stage rémunéré ».
Les déterminants disponibles
Les caractéristiques sociodémographiques suivantes ont été étudiées, pouvant être associées au NE
de la mère : le statut marital (vivant seul ou en couple), le nombre d’enfants, l’âge du dernier enfant de
la fratrie, le niveau d’études des parents, la situation d’emploi des parents (« cadre/profession libérale »,
« autre catégorie d’emploi » ou sans emploi), et la zone d’habitation (une grande ville correspondant à
200 000 habitants ou plus).
Pour les caractéristiques de l’enfant avec handicap, le sexe, le fait d’être issu d’une grossesse mul-
tiple, le poids à la naissance (strictement inférieur à 2500 g ou non) ont été étudiés quant à leur
inﬂuence sur le NE de la mère. Les caractéristiques spéciﬁques au handicap ont été analysées : la capa-
cité à la marche, la présence d’une déﬁcience intellectuelle sévère, la présence d’une déﬁcience visuelle
sévère, la présence d’une déﬁcience auditive sévère, les troubles du comportement de l’enfant, le
nombre de déﬁciences sévères parmi celles présentées, la survenue d’au moins deux crises d’épilepsie
dans la vie de l’enfant, le polyhandicap (incapacité à la marche et déﬁcience intellectuelle sévère), le
taux d’incapacité ofﬁciellement reconnu et le type d’accueil à visée éducative.
Certaines des caractéristiques n’étaient pas connues dans les trois populations. La mention ND,
dans les Tableaux 1–3, indique l’indisponibilité de cette information.
Analyse
Estimation du taux de non-emploi
Les taux de NE des mères de familles d’enfant avec handicap ont été estimés à partir des données
brutes de chacune des deux populations. En « Population Générale », le taux de NE des mères a été
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estimé après pondération corrigeant les spéciﬁcités du plan de sondage et la non-réponse (Pailhé &
Solaz, 2007).
Identiﬁcation des facteurs associés au non-emploi
Cette analyse a été réalisée en deux étapes. D’abord, une analyse univariée a permis d’identiﬁer les
facteurs associés signiﬁcativement au NE, en se basant sur un test du Chi2, avec un seuil de signiﬁca-
tivité de 5 %. Les facteurs sociodémographiques en lien avec le NE ont été recherchés en population
générale et en population de mères d’enfant avec handicap. Le même  processus a été effectué concer-
nant les facteurs en lien avec le handicap dans les échantillons « Handicap sévère » et « Handicap moteur
PC ». Ensuite, une analyse multivariée par régression logistique opposant le NE à l’emploi des mères,
a permis de vériﬁer l’inﬂuence de ces facteurs explicatifs, toutes choses égales par ailleurs. Ont été
inclus dans ce modèle les facteurs associés au NE avec une probabilité d’au moins 80 %, soit p ≤ 20 %.
Comparaison des taux
Une méthode de standardisation indirecte a été appliquée pour comparer le NE des mères en
population générale à celui des mères d’enfant avec handicap. Le manque d’information sociodémo-
graphique dans l’échantillon « Handicap sévère » n’a pas permis cette comparaison. Seul l’échantillon
« Handicap moteur PC » a été utilisé. Estimant que cette comparaison brute peut être inﬂuencée par
les différences de distribution des populations sur des facteurs explicatifs du NE, une standardisation
a été appliquée « corrigeant » l’effet d’un facteur qui possèderait une distribution différente dans les
deux populations. La méthode appliquée fournit un indice comparatif entre les deux populations : le
ratio standardisé de NE (RSNE) et son intervalle de conﬁance.
Ont été retenus pour la standardisation les facteurs associés au NE qui avaient une distribution
signiﬁcativement différente dans les deux populations, testée par la méthode du Chi2 (p < 5 %), et qui
ne montraient pas d’interaction, c’est-à-dire que le facteur avait la même  inﬂuence sur le NE dans les
deux populations.
La « Population Générale » a été utilisée comme  base de référence. Ses taux spéciﬁques de NE,
calculés pour chaque modalité des facteurs retenus, ont été affectés à une population théorique ayant
la même  distribution sur ces facteurs que celles de la population « Handicap moteur PC ». Ce calcul a
permis d’obtenir un nombre attendu de mères en NE. Le rapport entre le nombre observé de mères
en NE et le nombre attendu correspond au RSNE. Un RSNE signiﬁcativement supérieur à 100 signiﬁait
une surestimation du taux brut de NE des mères en « Population Générale » lorsque les particularités
de structure de la population « Handicap moteur PC » ne sont pas prises en compte. Cette procédure a
été effectuée pas à pas pour chacun des facteurs nécessitant cette standardisation, puis globalement.
Résultats
Description de la population
L’information sur l’emploi de la mère était manquante dans 8,6 % des cas pour « Handicap sévère »,
1,4 % pour « Handicap moteur PC » et 0,6 % pour la « Population Générale ». Les caractéristiques de
chacune des populations sont présentées dans le Tableau 1. Ces trois populations étaient assez diffé-
rentes dans leur structure sociodémographique. En particulier, la population « Handicap moteur PC »
comportait beaucoup de familles nombreuses, et par rapport à la « Population Générale » signiﬁcative-
ment plus de mères ayant un niveau d’études élevé et deux fois plus souvent employées en tant que
« cadre/profession libérale ». Dans les trois populations, peu de pères étaient sans emploi, 15 % à 25 %
des pères étaient « cadre/profession libérale » et la majorité de pères étaient dans une « autre catégorie
d’emploi ».
Les enfants avec déﬁcience étaient principalement des garc¸ ons, correspondant à ce qui est observé
classiquement dans la littérature (Ravaud & Ville, 2003 ; Yeargin-Allsopp et al., 2008). L’incapacité à la
marche était plus fréquente dans la population « Handicap moteur PC », contrairement à la déﬁcience
intellectuelle qui touchait en plus grande proportion les enfants avec « Handicap sévère ». Les troubles
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Tableau 1
Caractéristiques des familles étudiées.
Handicap sévère Handicap moteur PC Population générale
(n = 1146) (n = 142) (n = 3229)
Effectif % Effectif % Effectif %a
Caractéristiques sociodémographiques
Mères célibataires 189 10,9 23 16,2 461 16,9
3  enfants et plus ND 62 43,7 585 17,2
Plus  jeune enfant < 3 ans ND 11 10,7 805 27,2
Mères  sans emploi 541 47,2 45 32,9 958 31,4
Mères  en emploi
«  Autre catégorie d’emploi » 566 93,6 70 76,1 2006 88,3
«  Cadre et profession libérale »c 39 6,4 22 23,9 265 11,7
Niveau  d’études de la mère ND
<  lycée 25 17,6 1646 54,2
Lycée  à Bac + 2 72 50,7 972 31,4
Bac  + 3 à Bac + 8 45 31,7 578 14,4
Situation d’emploi du père
Sans emploi 106 10,6 12 10,2 183 8,3
«  Autre catégorie d’emploi » 746 74,9 72 61,0 1695 69,0
«  Cadre et profession libérale »c 144 14,5 34 28,8 616 22,7
Niveau  d’études du père ND
< lycée 30 25,4 1342 62,4
Lycée  à Bac + 2 54 45,8 494 23,9
Bac  + 3 à Bac + 8 34 28,8 375 13,8
Ville  moyenne/village (< 200 000 habitants) ND 52 36,9 1157 36,9
Caractéristiques de l’enfant et du handicap
Garc¸ on 795 63,5 86 60,6
Issu d’une grossesse multiple 60 4,9 ND
Petit poids de naissance (< 2500 g) 206 20,7b ND
Incapacité à la marche 131 11,7 38 26,8
Déﬁcience intellectuelle sévère (QI < 50) 440 39,4 38 27,0
Déﬁcience visuelle sévèred 63 5,5 11 7,8
Déﬁcience auditive sévèree 100 8,7 2 1,4
Troubles envahissants du développement 391 34,1
Troubles anormaux du comportementf 42 30,4
Plus d’une déﬁcience sévèreg 187 16,7 36 26,3
Épilepsie 173 15,1 20 14,2
Polyhandicapéh 68 6,0 22 15,5
Taux d’incapacité ≥ 80 % 614 58,6 ND
Type d’accueil à visée éducative
Ordinaire 379 33,7 62 44,0
Classe spécialiséei 229 20,4 11 7,8
Éducation spécialisée 475 42,2 68 48,2
Sans accompagnement éducatif 42 3,7 0 0,0
ND : information non-disponible ; PC : paralysie cérébrale.
a Pourcentage après pondération.
b Cent cinquante et une données manquantes.
c Artisans, commerc¸ ants, chefs d’entreprise, cadres et professions intellectuelles supérieures dans les échantillons « Handicap
sévère » et « Population générale » ; profession libérale ou technique et poste de direction dans l’échantillon « Handicap moteur
PC  ».
d Capacité visuelle non fonctionnelle, même  après correction.
e Perte profonde à sévère de la capacité auditive, > 70 dB avant correction.
f Évalués par le questionnaire Strengths & Difﬁculties Questionnaire.
g Parmi incapacité à la marche, déﬁcience intellectuelle, visuelle, auditive et troubles du comportement.
h À la fois incapacité à la marche et déﬁcience intellectuelle sévère (QI < 50).
i Unité pédagogique d’intégration, classe d’intégration scolaire, établissement régional d’enseignement adapté.
182 A. Guyard et al. / ALTER, European Journal of Disability Research 7 (2013) 176–192
Tableau 2
Fréquence du non-emploi des mères en fonction des caractéristiques sociodémographiques (%).
Handicap sévère Handicap moteur PC Population générale
(n = 1146) (n = 142) (n = 3229)
Statut marital **
En couple (marié ou non) 46,7 33,8 29,9
Célibataire 50,8 26,1 38,8
Nombre d’enfants ND ** **
1 ou 2 enfants 23,8 27,3
3  enfants et plus 41,9 51,3
Âge  du dernier enfant ND **
Plus jeune enfant < 3 ans 27,3 47,1
Plus  jeune enfant ≥ 3 ans 27,2 25,6
Niveau d’études de la mère ND ** **
< lycée 60,0 40,0
Lycée à Bac + 2 34,7 22,0
Bac  + 3 à Bac + 8 11,1 17,5
Situation d’emploi du père ** * **
Sans emploi 67,9 8,3 44,3
«  Autre catégorie d’emploi » 45,6 40,3 28,7
«  Cadre/profession libérale » 36,8 26,5 29,0
Niveau d’études du père ND **
< lycée 33,3 32,6
Lycée à Bac + 2 37,0 24,5
Bac  + 3 à Bac + 8 26,5 24,4
Zone  d’habitation ND 
Ville moyenne/village (< 200 000 habitants) 36,0 32,0
Grande ville (≥ 200 000 habitants) 25,0 30,7
%  des mères sans emploi 47,2 31,7 31,4
ND : information non-disponible ; PC : paralysie cérébrale. **p < 0,05 ; *p < 0,10 ; p < 0,20 ; p étant la probabilité d’indépendance
entre  la situation de NE et la caractéristique testée.
envahissant du développement (TED) concernaient un tiers des enfants en situation de « Handicap
sévère », les troubles du comportement étaient présents dans la même  proportion chez les enfants avec
« Handicap moteur PC ». La proportion d’enfants présentant une association de plusieurs déﬁciences
sévères étaient 17 % pour la population « Handicap sévère » et 26 % pour la population « Handicap
moteur PC ». La fréquence de l’épilepsie était sensiblement identique dans ces deux populations. Un
enfant sur deux était accueilli en établissement spécialisé, tandis que les enfants fréquentant un éta-
blissement ordinaire étaient majoritairement en classe ordinaire, plutôt qu’en classe spécialisée. Une
plus grande proportion d’enfants était accueillie en classe spécialisée parmi ceux avec « Handicap
sévère » par rapport à ceux avec « Handicap moteur PC ». Notons que près de 4 % des enfants avec
« Handicap sévère » ne bénéﬁciaient pas d’un accueil à visée éducative.
Le taux de NE des mères d’enfant avec « Handicap sévère » s’élevait à 47,2 % (IC 95 [44,3–50,1]). Parmi
les mères d’enfant avec « Handicap moteur PC », le taux de NE était de 31,7 % (IC 95 [24,1–40,0]). Dans
la « Population Générale », le taux de NE des mères s’élevait à 31,4 % (IC 95 [29,6–33,1]). Les intervalles
de conﬁance des taux observés en population « Handicap moteur PC » et « Population Générale » se
recoupent ; ils sont signiﬁcativement distincts de ceux de la population « Handicap sévère ».
Les déterminants du non-emploi
Seules deux caractéristiques sociodémographiques contribuaient signiﬁcativement au NE des
mères dans les deux populations « Handicap moteur » et « Population Générale » (Tableau 2). Il s’agit
d’avoir trois enfants ou plus et d’avoir fait des études courtes, particulièrement les mères ayant arrêté
avant l’entrée au lycée. Les mères ayant trois enfants ou plus, par rapport aux mères ayant un ou deux
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enfants, avaient une probabilité de NE près de trois fois plus grande en « Population Générale » et plus
de deux fois plus grande en population « Handicap moteur PC ». La probabilité de NE des mères ayant
arrêté les études avant le lycée, par rapport aux mères ayant un diplôme supérieur à Bac + 2, était près
de trois fois plus élevée en « Population Générale » et six fois plus élevée en population « Handicap
moteur PC ».
La situation d’emploi du père apparaît comme  un déterminant du NE de la mère : vivre en couple
avec un père sans emploi, plutôt qu’avec un père « cadre/profession libérale », augmentait signiﬁcati-
vement la probabilité de NE de deux fois dans la « Population Générale » et plus de trois fois et demi
dans la population « Handicap sévère ». Mais un père travaillant dans une « autre catégorie d’emploi »,
plutôt que « cadre/profession libérale », n’inﬂuenc¸ ait pas signiﬁcativement la probabilité de NE de la
mère. Cette association n’était pas interprétable dans la population « Handicap moteur PC » compte
tenu de ses effectifs.
Certaines caractéristiques étaient associées au NE uniquement en « Population Générale », mais pas
dans le cas de mères d’enfant en situation de handicap. Ainsi, être une mère célibataire augmentait
une fois et demi la probabilité de NE par rapport aux mères en couple en « Population Générale ». Avoir
un enfant de moins de trois ans augmentait la probabilité de NE plus de deux fois. Et lorsque le père
avait un niveau d’études inférieur au lycée, plutôt qu’un niveau supérieur à Bac + 2, les mères de la
« Population Générale » avaient une probabilité une fois et demi plus grande d’être en NE, ce qui n’a
pas été observé dans la population « Handicap moteur PC ».
Dans les deux populations de mères d’enfant en situation de handicap, la présence d’une déﬁcience
intellectuelle sévère et le type d’accueil à visée éducative contribuaient chacun signiﬁcativement au
NE (Tableau 3). Être mère d’un enfant présentant une déﬁcience intellectuelle sévère augmentait la
probabilité de NE d’une fois et demi dans la population « Handicap sévère » et de trois fois et demi dans
la population « Handicap moteur PC ». Dans cette dernière population, une tendance non-signiﬁcative
à l’augmentation du NE avec la diminution du QI de l’enfant a été observée, avec respectivement
19 %, 34 % et 53 % de mères en NE pour des niveaux de QI de l’enfant supérieur à 70, compris entre
50 et 70 et inférieur à 50. Chez les mères d’enfant avec « Handicap sévère », le NE était une fois et
demi plus fréquent quand l’enfant était scolarisé en classe spécialisée plutôt qu’en classe ordinaire. Le
rapport était le même  pour les mères d’enfant accueilli en établissement spécialisé par comparaison
aux enfants des classes ordinaires. Et lorsque l’enfant ne bénéﬁciait pas d’un accueil à visée éducative,
les mères avaient une probabilité trois fois plus grande d’être en NE par rapport aux mères dont l’enfant
suit une scolarité ordinaire. Dans la population « Handicap moteur PC », le NE des mères d’enfant
accueilli en établissement spécialisé était deux fois plus fréquent que dans le cas d’une scolarisation
ordinaire. En revanche, nous n’avons pu conclure sur l’impact de l’accueil en classe spécialisée dans
cette population, puisque seules 11 mères étaient concernées.
D’autres caractéristiques liées à la déﬁcience de l’enfant étaient associées au NE des mères de
fac¸ on signiﬁcative pour au moins l’une des deux populations étudiées. Ainsi, en population « Handicap
sévère », les mères d’enfant atteint par plusieurs déﬁciences sévères étaient un peu plus nombreuses
que les autres en NE (respectivement 52 % et 46 %), mais pas de fac¸ on signiﬁcative. Cette tendance à la
hausse du NE avec le nombre de déﬁciences était signiﬁcative pour la population « Handicap moteur
PC » avec 27 % des mères d’enfant ayant au plus une déﬁcience sévère en NE contre 44 % parmi les
mères d’enfant avec deux déﬁciences ou plus. Cette inﬂuence du nombre de déﬁciences sur le NE de
la mère a été également observée à travers le polyhandicap : chez les mères d’enfant avec « Handicap
moteur PC », le NE était quatre fois plus fréquent lorsque l’enfant était à la fois en incapacité de marcher
et présentant une déﬁcience intellectuelle sévère, par rapport aux mères des autres enfants. Dans la
population « Handicap sévère », cet écart de taux entre mères d’enfant polyhandicapé et les autres
n’était pas signiﬁcatif. Malgré tout, une proportion plus grande de mères en NE a été observée lorsque
l’enfant était polyhandicapé (54 % contre 47 % quand l’enfant n’était pas polyhandicapé). L’incapacité
de marcher de l’enfant n’est pas apparue corrélée signiﬁcativement au NE malgré une tendance non
signiﬁcative observée dans « Handicap moteur PC » (42 % contre 28 % quand l’enfant pouvait marcher).
Les caractéristiques qui n’ont pas montré d’association avec le NE des mères sont la présence
de déﬁciences sensorielles, visuelle ou auditive, la présence d’une épilepsie, les TED ou troubles
du comportement, comme  l’hyperactivité sévère, et le taux d’incapacité ofﬁciellement reconnu par
l’administration supérieur à 80 %. Également, les caractéristiques de la naissance, telles que le poids
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Tableau 3
Fréquence du non-emploi des mères d’enfant en situation de handicap en fonction des caractéristiques de l’enfant (%).
Handicap sévère Handicap moteur PC
(n  = 1146) (n = 142)
Sexe
Fille 48,7 37,2
Garc¸on 46,3 27,9
Issu  d’une grossesse multiple
Oui 42,9 ND
Non  47,4
Poids de naissance (g)
<  2500 44,7 ND
≥  2500 46,9
Incapacité à la marche 
Oui 46,6 42,1
Non  47,4 27,9
Déﬁcience intellectuelle sévère ** **
QI < 50 53,2 52,6
QI  ≥ 50 43,5 24,3
Déﬁcience visuelle sévère
Oui 41,3 36,4
Non  47,6 31,3
Déﬁcience auditive sévère
Oui 48,0 50,0
Non  47,1 31,4
Troubles envahissants du développement ND
Oui 47,8
Non 46,9
Troubles comportementaux ND
Normal ou état limite 32,3
Anormaux 28,6
Nombre de déﬁciences sévères  **
Une déﬁcience sévère au plus 46,3 26,7
Plus  d’une déﬁcience sévère 52,4 44,4
Épilepsie
Aucune crise 47,1 31,4
≥  2 crises 48,0 35,0
Polyhandicap **
Oui 54,4 59,1
Non  46,9 26,7
Taux  d’incapacité
< 80 % 47,1
≥  80 % 46,3 ND
Type  d’accueil à visée éducative ** **
Ordinaire 40,4 25,8
Classe spécialisée 49,9 9,1
Éducation spécialisée 49,7 41,2
Sans  accompagnement éducatif 66,7
%  des mères sans emploi 47,2 31,7
PC : paralysie cérébrale ; ND : information non-disponible. **p < 0,05 ; *p < 0,10 ; p ≤ 0,20 ; p étant la probabilité d’indépendance
entre  la situation de NE et la caractéristique testée.
A. Guyard et al. / ALTER, European Journal of Disability Research 7 (2013) 176–192 185
Tableau 4
Rapports de cotes issus de deux régressions logistiques du risque de non-emploi chez les mères d’enfants avec handicap sévère
et  chez les mères d’enfants avec handicap moteur PC.
Handicap sévère (n = 996) Handicap moteur PC (n = 141)
Odds ratio [IC 95 %] Odds ratio [IC 95 %]
Niveau d’études de la mère ND
< lycée 11,22 [3,18–39,65]
Lycée à Bac + 2 4,52 [1,54–13,26]
Bac + 3 à Bac + 8 1
Situation d’emploi du père
Sans emploi 3,80 [2,23–6,48]
Autre emploi 1,47 [1,01–2,13]
Emploi supérieur 1,00
Déﬁcience intellectuelle sévère 1,56 [1,20–2,02] 3,32 [1,43–7,73]
ND : information non-disponible ; PC : paralysie cérébrale.
de naissance ou le fait que l’enfant soit issu d’une grossesse multiple, n’ont pas montré de lien avec la
situation de NE de la mère. Les mères d’enfant avec handicap n’avaient pas plus de risque de NE selon
que l’enfant en question était un garc¸ on ou une ﬁlle.
Analyses multivariées des déterminants du non-emploi
En tenant compte des caractéristiques inﬂuenc¸ ant le NE des mères d’enfant avec « Handicap
sévère », c’est-à-dire la situation d’emploi du père, la présence d’une déﬁcience intellectuelle sévère,
la présence conjointe de plusieurs déﬁciences sévères et le type d’accueil éducatif, nous avons observé
que le NE ne restait inﬂuencé que par la situation d’emploi du père et par la présence d’une déﬁcience
intellectuelle sévère chez l’enfant (Tableau 4). Le NE était fortement associé à la situation d’emploi du
père. Pour un même  niveau de déﬁcience intellectuelle de l’enfant, la fréquence du NE était augmentée
de près de quatre fois pour les mères dont le conjoint était sans emploi, par rapport aux mères dont
le conjoint était « cadre/profession libérale », et une fois et demi lorsque le père travaillait dans une
« autre catégorie d’emploi ». À situation équivalente du père, la probabilité de NE était une fois et demi
plus grande pour les mères d’enfant présentant une déﬁcience intellectuelle sévère.
En tenant compte du nombre d’enfants, du niveau d’études de la mère, de la situation d’emploi du
père, de la capacité à la marche de l’enfant, de la présence d’une déﬁcience intellectuelle, de plusieurs
déﬁciences sévères associées, d’un polyhandicap et du type d’accueil à visée éducative, la situation de
NE des mères d’enfants avec « Handicap moteur PC » dépendait signiﬁcativement du niveau d’études
de la mère et de la présence d’une déﬁcience intellectuelle sévère chez l’enfant. À niveau de déﬁ-
cience intellectuelle équivalent, les mères ayant un niveau d’études entre le lycée et Bac + 2 avaient
une probabilité de NE quatre fois et demi supérieure aux mères ayant un niveau d’études plus élevé.
Cette probabilité était près de onze fois plus grande pour les mères ayant un niveau inférieur au lycée,
c’est-à-dire BEP, CAP ou moins. Indépendamment du niveau d’études, la présence d’une déﬁcience
intellectuelle sévère chez les enfants avec « Handicap moteur PC » multipliait par trois la probabilité
de NE par rapport aux mères d’enfant sans déﬁcience intellectuelle.
Comparaison « Handicap moteur paralysie cérébrale » et « Population Générale »
Trois facteurs associés au NE ont été retenus pour la standardisation : le nombre d’enfants, le niveau
d’études de la mère et le niveau d’études du père.
Ayant la même  distribution dans les deux populations, la situation du couple et de la situation
d’emploi du père n’ont pas été retenus. Le NE augmentant lorsque la mère avait un enfant de moins
de trois ans en « Population Générale », alors qu’il diminuait en population « Handicap moteur PC », ce
facteur n’a pas été retenu.
Le NE des mères en couple s’élevait à 29,5 % (IC 95 [27,4–31,6]) en « Population Générale » et à 33,1 %
(IC 95 [24,4–41,7]) en population « Handicap moteur PC ». Pour les niveaux d’études de la mère ou du
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père, les RSNE étaient respectivement de 131,0 (IC 95 [122,9–139,2]) et 111,4 (IC 95 [102,9–120,0]),
montrant ainsi une surestimation du taux brut observé en « Population Générale ». Le RSNE sur le
nombre d’enfants était de 83,2 (IC 95 [78,0–88,3]), reﬂétant une sous-estimation du taux brut observé
en « Population Générale ».
Après standardisation combinée sur ces trois facteurs, le RSNE correspondant était de 96,8 (IC 95
[89,4–104,3]) : si la « Population Générale » suivait la même  distribution que la population « Handicap
moteur PC » sur ces trois facteurs, la différence dans le taux de NE entre les deux populations ne serait
pas signiﬁcative.
Discussion
Parmi un grand nombre de caractéristiques familiales, ce sont le niveau d’études de la mère, la
situation d’emploi du père et la présence d’une déﬁcience intellectuelle sévère chez l’enfant qui sont les
principaux déterminants du NE des mères d’enfant en situation de handicap. D’autres caractéristiques
attendues n’ont pas montré d’inﬂuence signiﬁcative sur le NE, comme  l’épilepsie ou la présence de
TED. Le type d’accueil à visée éducative n’a montré une inﬂuence sur le NE que de fac¸ on isolée ; une
fois les autres caractéristiques familiales prises en compte, en particulier la déﬁcience intellectuelle,
son effet sur le NE n’était plus apparent.
Le NE semble être plus fréquent chez les mères d’enfant porteur d’une déﬁcience sévère que chez
les mères de la population générale. Mais cela n’a pas été observé dans notre étude pour les mères
d’enfant avec PC, dont la déﬁcience principale est motrice – parfois légère – même  en tenant compte
de la structure des populations quant aux déterminants sociodémographiques du NE.
Les déterminants sociodémographiques associés au non-emploi
Parmi les nombreuses caractéristiques pouvant contribuer à une situation de NE des mères, le
nombre d’enfants, le niveau d’études de la mère et la situation d’emploi du père pour les mères en
couple ont le même  effet en population générale qu’en population concernée par le handicap.
L’inﬂuence de la taille de la fratrie avait déjà été observée dans d’autres études (Brandon, 2007 ;
Chardon & Daguet, 2008 ; Moschion, 2009). Intuitivement, on peut imaginer qu’une mère ayant plus
de deux enfants a moins de temps pour elle, et/ou pour travailler. Mais d’après Moschion (2009), cette
relation n’est pas si évidente car le processus peut être inverse : une mère qui travaille peut décider
d’avoir peu d’enfants. Néanmoins, dans les familles de la population « Handicap moteur PC », nous
avons constaté que la fratrie est plus large que celle de la population générale, et ce malgré un niveau
d’études plus élevé. Est-ce que le fait d’avoir un enfant avec déﬁcience favoriserait la volonté d’un
autre enfant ? Ou est-ce le simple fait d’avoir beaucoup d’enfants qui augmente le risque que l’un
d’entre eux présente une déﬁcience ? La taille de la fratrie est souvent utilisée dans les études sur la
famille comme  un facteur d’ajustement, mais les caractéristiques de fécondité des familles concernées
par le handicap ont été peu étudiées jusqu’à présent. Une étude longitudinale menée aux États-Unis
entre 1975 et 1992 concluait à une propension des mères d’enfant en situation de handicap à avoir des
familles plus nombreuses que les mères de la population générale (Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee,
& Hong, 2001). Le même  résultat a été observé en Grande Bretagne concernant des mères d’enfant
présentant une déﬁcience intellectuelle, celles-ci ayant plus souvent trois enfants ou plus (Emerson,
Hatton, Llewellyn, Blacher, & Graham, 2006).
Le niveau d’études de la mère inﬂuence sa possibilité d’être en emploi qu’elle ait ou non un enfant
en situation de handicap. En population générale, les mères ayant un niveau d’études faible (inférieur
au Bac) auraient une probabilité de NE plus élevée que les autres (Chardon & Daguet, 2008 ; Moschion,
2009). Pour ces mères lorsqu’elles ont un emploi, les horaires sont peu ﬂexibles et les contrats souvent
à durée déterminée, comme  pour les ouvrières et les employées non qualiﬁées, et dont le risque de
chômage associé est plus élevé (Jauneau, 2009). Chez les mères d’enfant en situation de handicap,
Porterﬁeld (2002) observait le même  phénomène avec un impact négatif du handicap de l’enfant
sur l’emploi des mères, le NE diminuant à mesure que leur niveau d’études augmentait. Si nous avons
observé une probabilité de NE des mères, inversement associée au niveau d’études, encore plus grande
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dans les familles en situation de handicap qu’en population générale, la petite taille de l’échantillon
« Handicap moteur PC » incite à la prudence dans l’interprétation de cette différence.
Concernant la situation d’emploi du père, la probabilité de NE de la mère est augmentée quand le
père est lui-même sans emploi, indépendamment d’une déﬁcience intellectuelle chez l’enfant. Cela
pourrait suggérer que les familles ayant un enfant avec handicap seraient plus souvent des familles à
bas niveau socioéconomique, comme  mentionné dans l’analyse de Mormiche (2000). Dans une étude
réalisée en Grande Bretagne en 2002, Emerson et Hatton (2005) évoquait la situation économique
des familles d’enfants en situation de handicap. Dans ces familles, la probabilité qu’aucun parent ne
travaille plus de 16 h par semaine était 2,5 fois plus élevée que dans la population générale. Et l’analyse
par ce même  auteur de la trajectoire de ces familles sur 12 mois montrait qu’elles avaient un risque
plus grand d’aller vers la pauvreté et une chance plus faible d’en sortir (Emerson, Shahtahmasebi,
Lancaster, & Berridge, 2010). Notons également que des parents sans emploi ou ayant un emploi de
catégorie autre que cadre ou profession libérale sont plus souvent en couple avec des personnes dans
la même  situation par le biais de leur parcours scolaire ou des lieux qu’ils fréquentent. C’est ce que
révélait l’enquête INED « Formation des couples » réalisée en France entre 1983–1984 sur la base de
2957 couples de moins de 45 ans (Bozon & Héran, 1988).
Des déterminants du non-emploi uniquement en population générale
Un phénomène intéressant concerne la présence dans la famille d’un enfant de moins de trois ans.
Celle-ci contribuait au NE des mères en population générale, mais pas lorsqu’il s’agissait de familles
avec des enfants âgés de huit à 12 ans en situation de handicap, comme  si avoir un enfant avec une PC
masquait l’effet de la présence d’un jeune enfant sur le NE. Parmi ces mères d’enfant de moins de trois
ans de la « Population générale », 47,1 % étaient en NE, sans différence signiﬁcative avec le taux observé
dans l’ensemble de la population « Handicap sévère » (47,2 %). Ainsi, dans les familles composées d’un
enfant présentant une déﬁcience sévère, tout se passerait comme  si cette famille avait un enfant de
moins de trois ans. Cela peut être expliqué par le manque d’autonomie d’un enfant en situation de
handicap, souvent comparé à un enfant en bas âge dans la littérature, tout particulièrement lorsque
l’enfant présente une déﬁcience intellectuelle.
Si en population générale, les mères célibataires étaient moins nombreuses en emploi que les mères
vivant en couple, il n’a pas été observé de différence signiﬁcative dans l’une ou l’autre des populations
concernées par le handicap. Le lien entre statut marital et emploi est complexe, comme  le souligne un
rapport du centre d’étude de l’emploi sur les familles monoparentales : « Relativement aux mères en
couples, le positionnement des mères seules, à la fois plus souvent actives et plus souvent au chômage,
apparaît complexe. » (Eydoux & Letablier, 2007, p. 45). Ce rapport montre que les mères célibataires
sont plus souvent actives, c’est-à-dire en emploi ou en recherche d’emploi, que les mères en couple
qui se retirent plus facilement du marché du travail. Mais les mères célibataires sont également sur-
représentées dans les emplois de type ouvrier et employé, catégories socioprofessionnelles souvent
associées au chômage. Chardon observait les mêmes  phénomènes : « Lorsqu’elles se déclarent sans
emploi, les mères de famille monoparentale sont plus nombreuses à en rechercher un : 63 % contre
36 % pour les femmes en couple. » (Chardon & Daguet, 2008, p. 2). Par ailleurs, la situation de chômage,
c’est-à-dire en recherche d’emploi, peut créer des tensions ﬁnancières, pouvant dégrader les relations
au sein du couple (Bonnet, Solaz, & Algava, 2010 ; Charlot & Decreuse, 2010). Cette association entre le
NE et le statut marital serait bidirectionnelle ; d’une part, le NE peut retarder la formation d’un couple
et peut être à l’origine de ruptures (Ekert-Jaffe & Solaz, 2001) et, d’autre part, en situation de célibat,
les mères auraient plus tendance à accéder à des emplois de courts termes, impliquant plus de risque
de non-emploi. Le fait que nous n’observions pas cette association dans les familles touchées par le
handicap suggère que vivre avec un enfant en situation de handicap constituerait un stress à lui seul,
masquant l’association entre statut marital et emploi. Toutefois, une étude américaine (Okumura, Van
Cleave, Gnanasekaran, & Houtrow, 2009) suggère un effet de la monoparentalité sur le NE des mères
d’enfant « avec besoins spéciaux ». Dans cette enquête réalisée en population, les parents célibataires
déclaraient, une fois et demi plus fréquemment que les parents en couple, un arrêt de l’emploi ou
une diminution du temps de travail pour s’occuper d’un enfant « ayant des besoins spéciaux » âgé
de moins de 17 ans. Ce résultat ne va pas à l’encontre de notre étude qui ne tient pas compte du
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temps de travail. Cette étude américaine montrait par ailleurs que les familles bénéﬁciant d’aide et de
coordination des soins à domicile pour l’enfant (Medical Home)  avaient une probabilité réduite d’aller
vers une perte d’emploi. Dans une autre étude américaine menée en population entre 1992 et 1993
(Porterﬁeld, 2002), l’inﬂuence d’avoir un enfant avec handicap d’âge scolaire était différente selon
qu’il s’agissait de mères en couple ou célibataires. Pour ces dernières, avoir un enfant en situation de
handicap ne modiﬁait pas signiﬁcativement la probabilité de NE.
Les caractéristiques du handicap déterminant dans le non-emploi des mères
En ce qui concerne le handicap présenté par l’enfant, nos résultats permettent d’attirer l’attention
sur le cas particulier des parents d’enfant présentant une déﬁcience intellectuelle. Contrairement à
une autre déﬁcience, il semble que les mères de ces enfants soient plus contraintes de ne pas travailler
ou bien préfèrent ne pas être en emploi. Cela peut être expliqué par le manque d’autonomie de l’enfant
qui ne peut rester seul, comme  un enfant en bas âge. Par ailleurs, les troubles du comportement qui
peuvent accompagner la déﬁcience intellectuelle pourraient conduire les mères à être d’autant plus
attentives à leur enfant (Dykens, 2000). Mais ce manque d’autonomie doit être mis  en relation avec les
modes de gardes. Il peut être très difﬁcile de trouver une assistante maternelle capable de s’occuper
d’un enfant présentant une déﬁcience intellectuelle.
En revanche, les mères d’enfant ne pouvant marcher n’apparaissaient pas plus sans emploi que
les autres. Seule une légère tendance à l’augmentation a été observée dans la population des mères
d’enfant avec PC en incapacité de marcher. À partir des données dont nous disposions, nous avons
observé une nette proportion de mères sans emploi lorsque l’enfant atteint de PC est à la fois en
incapacité de marcher et nécessite une aide manuelle pour exécuter des tâches au quotidien (49 %
versus 27 % chez les mères dont l’enfant n’a pas ces deux caractéristiques simultanément). Lorsque
l’enfant est incapable de marcher, une adaptation de l’environnement, à la maison, à l’école ou dans les
lieux publics peut autoriser l’enfant à être autonome. En revanche, la déﬁcience intellectuelle réclame
une vigilance et un accompagnement humain permanent. Ainsi les mères d’enfant polyhandicapé,
c’est-à-dire à la fois en incapacité de marcher et présentant une déﬁcience intellectuelle sévère, étaient
plus nombreuses à être sans emploi que les autres mères.
Concernant les autres types de déﬁcience, les effectifs dont nous disposions étaient trop faibles
pour tirer des conclusions. En revanche, la présence de plusieurs déﬁciences chez l’enfant conduirait
les mères à ne pas travailler. À nouveau, cette association entre le NE et le handicap pourrait être mise
en relation avec le type d’accueil à visée éducative. En effet, les enfants présentant deux déﬁciences
ou plus étaient plus souvent orientés en établissement spécialisé ; ils étaient 73 % en établissement
spécialisé dans la population « Handicap sévère » et 81 % dans la population « Handicap moteur PC ».
Concernant l’épilepsie, plusieurs études rapportent une fréquence élevée des problèmes de
comportement des enfants présentant des crises d’épilepsie (Høie et al., 2006). Ces problèmes auraient
pu conduire à des difﬁcultés de garde, mais aucune association entre le NE maternel et la présence
d’épilepsie chez l’enfant n’a été constatée dans notre analyse. À notre connaissance, aucune étude ne
fait état de cette relation. Une étude plus détaillée, prenant en compte les temps de travail, ainsi que la
fréquence des crises, devrait permettre de conclure sur l’inﬂuence de l’épilepsie sur le NE des mères.
Le type d’accueil à visée éducative
Notre étude a montré que les mères d’enfant en situation de handicap, scolarisé en milieu ordinaire,
étaient plus susceptibles de travailler que les mères d’enfant accueilli en établissement spécialisé ou
sans accueil éducatif. Toutefois, pour des enfants présentant un même  niveau de déﬁcience intellec-
tuelle, le type d’accueil à visée éducative ne permet plus d’expliquer le NE des mères. Cet effet pourrait
simplement reﬂéter la sévérité de la déﬁcience et surtout le manque d’autonomie de l’enfant.
En population générale, le mode de garde des enfants scolarisés âgés de trois ans à 11 ans varie selon
l’emploi de la mère. La majeure partie des mères sans emploi ne fait pas appel à une aide extérieure,
qu’elle soit proposée par un autre parent/ami ou une garde rémunérée. Les mères ouvrières utilisent
souvent des modes de gardes informelles (famille ou amis), tandis que les mères cadres ont recours
à la garde rémunérée (Guillot, 2002). Mais pour un enfant présentant une déﬁcience intellectuelle
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sévère, les modes de gardes alternatifs sont plus difﬁciles à trouver, d’autant plus si l’enfant présente
également des troubles du comportement.
Nous avons constaté dans nos échantillons que les enfants présentant une déﬁcience intellectuelle
sévère étaient principalement accueillis en établissements spécialisés. Pour que l’enfant puisse béné-
ﬁcier d’une éducation spécialisée, il est nécessaire, de plus, que le nombre de places disponibles en
établissement spécialisé soit sufﬁsant, mais également que les parents aient conﬁance dans ce type
d’accueil. Or, d’après une étude de la DREES (Lo, 2007, p. 5), « les parents dont l’enfant est scolarisé
dans une classe ordinaire sont plus satisfaits du cadre scolaire que ceux dont l’enfant est dans une
classe en établissement médico-social. » Cette étude montrait également que le cadre scolaire, que ce
soit un établissement ordinaire ou spécialisé, apparaissait moins satisfaisant pour les parents d’enfant
présentant une déﬁcience intellectuelle, psychique ou sensorielle à titre principal que pour les parents
d’enfant avec déﬁcience motrice.
Un taux de non-emploi plus élevé ?
Après avoir observé les caractéristiques associées au non-emploi des mères d’enfant en situation de
handicap, nous avons cherché à vériﬁer l’hypothèse d’un taux de NE plus élevé dans cette population
que dans la population générale, conformément aux études réalisées à l’étranger (Brandon, 2007 ;
Brehaut et al., 2004). Le résultat inattendu de ce travail est la similitude des taux de NE des mères entre
population « Handicap moteur PC » et « Population générale ». Cette proximité des résultats pourrait
être expliquée par le niveau d’incapacité des enfants présentant une PC. Dans le cas particulier de la PC,
certains enfants sont dans l’incapacité totale de marcher, voire présentent également une déﬁcience
sensorielle ou intellectuelle, tandis que d’autres enfants n’ont qu’un léger problème de préhension, peu
invalidant. La comparaison du NE avec la « Population générale » doit être réalisée en tenant compte
du niveau de sévérité de la ou des déﬁciences. Ainsi, les mères d’enfant avec PC capable de marcher et
dont le QI est supérieur à 70 étaient 19,2 % en NE contre 59,1 % lorsque l’enfant ne pouvait pas marcher
et dont le QI est inférieur à 50.
Le taux de NE des mères d’enfant avec « Handicap sévère » apparaît dans notre étude nettement plus
élevé qu’en population générale. D’autres études conﬁrment cette différence en faveur d’un NE plus
important chez les mères d’enfant en situation de handicap. Dans une étude américaine en population
en 1994, le taux global de NE des mères s’élevait à 36,2 %. Les mères ayant un enfant avec un problème
de santé avaient une probabilité de NE plus grande, allant de 1,1 fois chez les mères d’enfant en mau-
vaise santé, à 1,4 fois pour les mères d’enfant limité dans ses activités (Kuhlthau & Perrin, 2001). Dans
une autre étude, réalisée en 2002 en Australie sur la base d’un registre du syndrome de Rett, syndrome
caractérisé par une démarche instable et un retard de développement psychomoteur de l’enfant, un
quart des mères déclarait ne pas travailler pour s’occuper de leur enfant et un autre quart s’estimait
mère au foyer (Laurvick et al., 2006). Enﬁn, en France, Ebersold (2005) a constaté cet effet du handicap
sur la situation d’emploi des parents : 24 % déclaraient avoir arrêté de travailler et 34 % avoir réduit
leur temps de travail ou aménager leurs horaires, pour s’occuper de l’enfant en situation de handicap.
L’absence d’emploi peut parfois correspondre à une situation voulue, et non subie, puisque les
parents peuvent bénéﬁcier en France d’une aide pour s’occuper d’une personne dépendante. Cette
allocation compensatrice peut être versée par l’État pour les parents d’enfants âgés de moins de
20 ans, sous réserve de diverses conditions notamment d’un taux d’incapacité. Par ailleurs, les parents
d’enfants avec handicap peuvent bénéﬁcier de congés de soutien familial. Ces conditions particulières
peuvent expliquer en partie le retrait du marché du travail des parents d’enfants avec handicap.
Limites
Nous sommes conscients des limites de ce travail qui méritera d’être poursuivi avec des données
plus détaillées. Nous avons observé que la population « Handicap moteur PC » semblait avoir un proﬁl
particulier. En effet, les proﬁls des répondants de l’enquête Sparcle ont été analysés et montrent une
propension à participer à l’enquête des familles plus éduquées et exprimant moins de stress (Dickinson
et al., 2012). Cette analyse a été conduite sur la base d’un suivi longitudinal en 2009, soit cinq ans après
le premier recueil auprès des mêmes  familles. La base de données du RHEOP présente l’avantage d’être
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large et populationnelle, sans biais de sélection des répondants. Néanmoins, les informations socio-
démographiques qu’elle contient sont limitées. Certaines informations, comme  le niveau d’études de
la mère, sont difﬁciles à recueillir, mais pour d’autres, comme  le nombre d’enfants dans la fratrie et
le temps de travail des parents, le recueil est plus facile à mettre en œuvre, l’idéal étant de pouvoir
recueillir ces informations au niveau national aﬁn de se prémunir des variations géographiques. Ainsi,
les deux bases de données que nous avons exploitées limitent notre travail par l’absence de données
clé, comme  l’âge de la mère. En effet, une standardisation sur l’âge aurait probablement due être
appliquée aﬁn de comparer les taux des populations handicap et population générale. La réalisation
d’enquêtes larges en population, telle que l’enquête Handicap Santé, avec un volet spécialement dédié
aux aidants1, permet de mettre en lumière les conditions socioéconomiques des familles en situation
de handicap au regard de la population générale. Mais, la situation de handicap déclarée par le parent
dans ce type d’enquêtes rend difﬁcile le contour précis de la déﬁnition du handicap en France (Cambois
& Robine, 2006), comme  dans les études similaires américaines (Kuhlthau & Perrin, 2001 ; Okumura
et al., 2009). L’obtention d’informations directement de la part d’administrations connaissant la situa-
tion socioéconomique de ces familles pourrait offrir plus de ﬁabilité. Mais ces données administratives
sont aujourd’hui difﬁcilement accessibles.
Conclusion
Dans le but de faire face à l’accroissement du nombre de personnes dépendantes en France et
en Europe, les pouvoirs publics favorisent un processus de désinstitutionalisation. Il est légitime
de s’interroger sur les possibilités de choix de travailler ou non pour les parents devenus aidants
familiaux de leur enfant en situation de handicap. La participation au marché du travail permet un
épanouissement social et économique ; il peut par ailleurs être une source de répit, une pause dans
l’aide quotidienne apportée. L’étude présentée ici souligne les difﬁcultés rencontrées par les familles
lorsque l’enfant présente plusieurs déﬁciences, notamment une déﬁcience intellectuelle. Elle montre
aussi que les caractéristiques des parents, telles que le niveau d’éducation de la mère ou la situa-
tion du père, inﬂuencent fortement la situation d’emploi de la mère, les familles les moins favorisées
étant d’autant plus en difﬁculté. En France depuis 2005, les aidants familiaux sont reconnus par la loi
no 2005–102 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées. Cette loi précise que les aidants peuvent « bénéﬁcier d’aménagements d’horaires indivi-
dualisés propres à faciliter l’accompagnement » de la personne dépendante. D’autres études seraient
aujourd’hui nécessaires pour comprendre cette relation souvent observée entre la présence d’une
déﬁcience chez l’enfant et d’une situation sociale et économique difﬁcile de la famille.
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